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L’AUTISME. Si des progres sont apparus dans la prise en charge des 
enfants autistes, on oublie qu’ils deviennent adultes. Or ceux-ci ne disposent 
que de tres peu d’etablissements adaptes a leur handicap. Une situation dont 
les consequences sont dramatiques, entrainant de nombreuses maltraitances 
et un epuisement familial. 

9 adultes autistes sur 1 0 n’ont 
pas de prise en charge appropriee 
a leur handicap 


L’HISTOIRE DE JULIEN 


Julien est un jeune adulte de 

23 ans ayant un certain nombre de 
competences mais aussi des besoins 
educatifs precis sans lesquels il se 
retrouve en grande difficulte, avec 
des comportements-problemes 
severes. 

Son histoire est symptoma- 
tique de la tragedie des adultes 
autistes en France. 

Evaluations fonctionnelles peu ou 
mal faites, offre medico-sociale rare 
ou inadaptee, meconnaissance des 
besoins de ce public en France qui 
engendre maltraitances en tous 
genres : absence de prise en compte 
de leurs besoins d’adultes, exil en 
Belgique par absence d’offre, mal- 
traitance par prescription inappro- 
priee de neuroleptiques. 

Le jeune homme est rapatrie en 
2013, apres s’etre fait exclure de 
plusieurs etablissements frangais 
et avoir passe plus de 2 ans dans un 
centre beige (qui avait demarche la 
famille) ou, selon son medecin per- 
sonnel, son comportement s’etait 
degrade parce qu’il avait ete surme- 
dicalise. 

Les parents de Julien ont decouvert 
la raison de sa degradation en exi- 
geant de consulter l’ordonnance des 
medicaments prescrits au jeune 


adulte autiste. En l’apprenant, le 
medecin personnel de Julien s’est 
etonne qu’il soit toujours en vie. 

A son retour de Belgique, 

Julien se retrouve dans une 
unite de soins intensifs 
psychiatriques. 

Julien est alors en compagnie de 
malades venus majoritairement 
d’etablissements penitenciers. II est 
menace d’etre mis en unite pour 
malades difficiles, avec des patients 
psychopathes. 

II alterne des sejours dans un foyer 
d’accueil medicalise inadapte a ses 
troubles et des periodes en hopital 
psychiatrique ou a nouveau son 
etat se degrade, car il est mis a l’iso- 
lement, sans soutien educatif. Puis 
une maison d’accueil specialisee, 
aux competences reconnues, regoit 
Julien en accueil temporaire (possi- 
bilite jamais mise en oeuvre dans 
les autres lieux d’accueil). Dans 
cet etablissement, ou un bilan psy- 
chologique est pratique, Julien re- 
nait, communique et a des activites 
structurees. 11 n’a plus de difficultes 
de comportement. 

Mais faute de place perenne 
dans ce lieu, et d’une autre 
offre ailleurs, Julien retourne 
a risolement en hopital 
psychiatrique. 

Il en sort en octobre 2015 pour une 
nouvelle periode d’accueil tempo- 


raire dans la maison d’accueil spe- 
cialisee qui a su lui rendre dignite 
et competences. Il devait retourner 
en hopital psychiatrique a la sortie. 
Aux dernieres nouvelles, il aurait 
une place definitive dans cet etablis- 
sement. 

La legon de cette histoire qui aurait 
pu finir en tragedie est exemplaire : 
les adultes autistes ne beneficient 
que rarement devaluations fonc- 
tionnelles qui permettraient de 
definir leurs besoins. Les etablis- 
sements existants, sauf rares excep- 
tions, sont incompetents pour cette 
prise en charge et excluent les 
adultes, s’ils posent des problemes, 
en hopital psychiatrique. Cette 
errance entre etablissement et ser- 
vice psychiatrique peut durer des 
annees. La personne autiste est 
detruite par les neuroleptiques. La 
Belgique s’est fait une specialite de 
proposer un accueil a ceux dont la 
France ne veut pas, mais sauf excep- 
tions, sans personnel forme. La ca- 
misole chimique y est done la regie. 
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Alors qu’ils represented les deux 
tiers des personnes autistes, les 
adultes se voient rarement proposer 
des solutions de prise en »> 
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L’AUTISME 


charge satisfaisantes : le manque de 
places est patent et l’accompagne- 
ment souvent inadapte. 

C’est un probleme majeur qui revet 
une dimension tragique : en France, 
on n’a jamais anticipe qu’un enfant 
autiste devenait obligatoirement un 
adulte autiste. Statistiquement, les 
adultes autistes representent envi- 
ron les deux tiers des personnes 
autistes. Or, paradoxalement, si 
des progres existent en direction 
des enfants et des adolescents, on 
vo it tres peu d’avancees en direction 
des adultes. 

L’axe 1 du Plan Autisme 3 met l’ac- 
cent, a juste titre, sur la precocite 
du diagnostic et les interventions a 
mettre en oeuvre pour les enfants. 
Les enfants sont effectivement 
mieux diagnostiques et leur accom- 
pagnement a ete developpe dans 
des recommandations de bonnes 
pratiques. II faudrait desormais 
mettre l’accent sur les adultes pour 
lesquels tout reste a faire. 
L’urgence porte avant tout sur le 
diagnostic et la creation de services 
et solutions d’accueil. 


Un manque criant 
d’offres et de places 

L’offre medico-sociale est en effet 
tres inferieure a celle destinee aux 
enfants ; il n’est pas rare que les 
jeunes adultes subissent des rup- 
tures de prise en charge a Tissue de 
leur parcours dans les etablis- 
sements et services pour enfants, 
la suite n’ayant pas ete anticipee. 
L’absence d’offre concerne aussi 
bien les adultes autistes relative- 
ment autonomes, pour lesquels un 
etablissement et service d’aide par 
le travail (ESAT) peut etre une pos- 
sibility, a condition que l’adaptation 
a ce public soit organisee, que les 
adultes souvent tres dependants qui 
sont orientes principalement en 
maison d’accueil specialisee (MAS) 
et en foyer d’accueil medicalise 
(FAM). II n’y a sur le territoire que 
six services d’accompagnement me- 
dico-social pour adultes handicapes 
(SAMSAH) autistes : cette absence 
est grave car beaucoup d’adultes 
pourraient faire des parcours en 
milieu ordinaire s’ils avaient 
l’etayage d’un tel service. 


COMMENT REPONDRE A LA SITUATION DES ADULTES ? 


La premiere urgence est de les 
reperer, de les diagnostiquer, 
et de proceder enfin a une 
evaluation fonctionnelle de leurs 
besoins. 

En gros, 95 % des adultes 
autistes n’ont jamais eu 
de diagnostic d'autisme. 

En I’absence de statistigues 
du handicap en France, il est 
impossible d’expliciter ou se 
trouvent les adultes autistes : 
beaucoup sont a la maison ou 
en hopital psychiatrigue, d'autres 
dans des etablissements inadaptes 
car sans connaissance de leur 
handicap, d'autres enfin ont 
du s’exiler en Belgique. Le Plan 
autisme 2 (2008-2010) n'a 
en rien ameliore la place des 
adultes : sur les 30 mesures de 
ce plan, 17 n'ont jamais vu le jour 


dont la totalite des mesures en 
faveur des adolescents et adultes. 
Les possibility de diagnostic pour 
les adultes sont dramatiguement 
insuffisantes. 

La deuxieme urgence est de 
proposer aux adultes des services 
adaptes. 

Le Plan autisme 3 (2013-2017) 
reste tres frileux sur les adultes, 
et les recommandations de 
bonnes pratiques pour les adultes, 
prevues dans ce plan, viennent 
juste de demarrer. Elies seront 
indispensables pour mettre 
a niveau les services existants. 

II taut sortir de toute urgence 
les adultes qui croupissent en 
psychiatrie parfois depuis 30 ans, 
assommes de neuroleptigues, 
souvent soumis a I'isolement 
et a la contention et prives de tout 


soutien educatif. 

De 5 a 10 % des adultes 
enfermes en unites pour malades 
difficiles (UMD) sont autistes : 
c’est un scandale. Les personnes 
autistes n’ont rien a y faire. 

Un grand nombre d'adultes 
devraient pouvoir beneficier 
de services de droit commun, 
avec le soutien d’un service, 
[absence a peu pres totale 
de services d’accompagnement 
medico-social pour adutes 
handicapes autistes rend pour 
le moment la tache impossible : 
ces services devraient relever 
de la solidarite nationale. 
L'accompagnement d'une 
personne autiste doit etre 
pense a vie, meme si I’etayage 
necessaire n'a pas forcement a 
etre intensif. 


Les listes d’attente des que s’ouvre 
un service sont dramatiques : dans 
le Nord, 160 adultes pour 32 places 
prevues. On considere que 90 % des 
adultes autistes sont sans solution 
appropriee. Certains jeunes adultes 
sont maintenus dans leur structure 
dans le cadre de l’amendement Cre- 
tan - qui permet, depuis 1989, a un 
jeune adulte handicape de conti- 
nuer a etre accueilli au-dela de 
20 ans dans un etablissement 
pour enfants. Cette solution n’est 
ni digne, ni efflcace. Par ailleurs, 
beaucoup de structures pour 
adultes ne tiennent pas compte 
du travail et des interventions mis 
en oeuvre dans les services pour 
enfants : leur taux d’encadrement 
est inferieur a celui des services 
pour enfants et les qualifications 
professionnelles sont moindres. 
C’est ainsi qu’arrivent les diffi- 
cultes de comportement, outre que 
Faeces aux soins, pourtant pre- 
miere cause de comportements- 
problemes, n’y est pas garanti. 
Faute de competences, les etablis- 
sements excluent les adultes, en 
leur reprochant de ne pas s’adapter 
a leur projet d’etablissement, alors 
que c’est le service qui doit s’adap- 
ter a la personne. Par ailleurs, les 
contraintes de la vie collective sont 
mal adaptees a des personnes dont 
le handicap principal est la difficul- 
ty dans les interactions sociales. 
L’exil force en Belgique, seule solu- 
tion pour certaines families est une 
violation du droit pour une per- 
sonne handicapee de vivre pres de 
sa famille, d’autant que la Belgique 
n’est pas l’eldorado attendu : non 
soumises aux normes frangaises, 
certaines structures ne proposent 
aucune garantie sur le niveau des 
prestations. 

Certains n’ont d’autre choix que de 
rester dans leur famille, avec un 
risque d’epuisement pour l’entou- 
rage et de deperdition de compe- 
tences pour les personnes concer- 
nees. D’autres se retrouvent en 
hopital psychiatrique. L’argent 
qu’on y gaspille en sejours maltrai- 
tants pourrait etre redeploye vers 
des solutions plus adaptees. ® 
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